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 Resumo
Introdução: A esperança, essencial para a vida humana, poderá ter um valor terapêutico na 
presença de adversidades como a doença, mesmo quando não é possível esperar por uma 
cura. As pessoas com esclerose lateral amiotrófica (ELA), cuja progressão da doença implica um 
conjunto de perdas significativas, como as competências para falar, movimentar-se e respirar, 
são exemplos da possibilidade de viver com esperança, apesar de todas as limitações. As 
questões seguintes motivam para a realização da revisão: como se apresenta a evidência sobre a esperança nas pessoas com 
ELA em cuidados paliativos (número de estudos e as suas características)? O que se sabe sobre a esperança nas pessoas 
com ELA em cuidados paliativos (o que significa, que fatores a influenciam, que intervenções promovem a esperança)? Após 
uma breve pesquisa, não encontrámos protocolos de revisão ou revisões sistemáticas atuais sobre a questão colocada. Surgiu 
então a necessidade de sintetizar a evidência científica sobre a esperança nas pessoas com ELA, com necessidade de cuidados 
paliativos. O protocolo e a revisão são realizados de acordo com as recomendações do Joanna Briggs Institute (JBI). 
Objetivo: O objetivo deste protocolo foi estruturar um documento para a realização de uma revisão scoping sobre a esperança 
nas pessoas com esclerose lateral amiotrófica (ELA), com necessidade de cuidados paliativos.
Materiais e Métodos: Optou-se pela metodologia do Joanna Briggs Institute. Iremos recorrer a sete bases de dados bem 
como a literatura cinzenta. A pesquisa, a análise da relevância dos estudos e a extração e síntese dos dados serão realizadas 
por dois revisores independentes. Para determinar os critérios de inclusão utilizámos a mnemónica “PCC”, de acordo com as 
recomendações do JBI para as revisões scoping, traduzindo-se em população, conceito e contexto. A revisão considerará os 
estudos que incluem pessoas com diagnóstico de ELA (sem restrições de género, idade, etnia ou outras características pessoais), 
literatura que trata o tema da esperança nas pessoas com ELA e, por fim, será limitada ao contexto dos cuidados paliativos. 
Serão excluídos todos os artigos que não cumpram os critérios acima referidos. Para uma melhor legibilidade e compreensão 
dos dados foi construído um documento em Word com base no documento template study details, characteristics and results 
extraction instrument do JBI, e posteriormente aglomerados os dados em tabelas.
Conclusão: Espera-se que este protocolo facilite a realização da revisão scoping aqui estruturada e sirva como ferramenta para 
posterior produção de estudos no âmbito da esperança nas pessoas com ELA. 
 Abstract
Introduction: Hope is essential for human life and can have therapeutic value in the presence 
of adversities such as a disease, even when it is not possible to wait for a cure. People with 
amyotrophic lateral sclerosis (ALS) live everyday with a set of changes, such as the skills to 
speak, move and breathe, despite all of the limitations, they are examples of the possibility of 
living with hope. The following questions motivate us for the review: how does the evidence 
about hope in people with ALS in palliative care present (number of studies and their characteristics)? What do we know about 
hope in people with ALS in palliative care (what it means, which factors influence it, what interventions promote hope)? After a 
brief research we didn’t find any current review protocols or systematic reviews of the question posed. Then came the need to 
synthesize scientific evidence about hope in people with ALS, in need of palliative care. The protocol and review are carried out 
according to the recommendations of the Joanna Briggs Institute (JBI).
Palavras-chave
Esperança; esclerose lateral 
amiotrófica; cuidados palia-
tivos; metodologia Joanna 
Briggs Institute.
Keywords
Hope; amyotrophic lateral 
sclerosis; palliative care; 
Joanna Briggs Institute 
methodology.
61A  e s p e ra n ça  n a s  p e s s o a s  co m  e s c l e r o s e  l a t e ra l  a m i o t r ó f i ca  e m  c u i d a d o s  p a l i a t i v o s  
Objective: The objective of this protocol was to structure a document to conduct a scoping review on hope in people with 
amyotrophic lateral sclerosis, in need of palliative care.
Materials and Methods: We chose the Joanna Briggs Institute methodology. We will run 7 databases as well as grey literature. 
The research, the analysis of the relevance of the studies, the extraction, and the analysis of the data will be carried out by two 
independent reviewers. To determine the inclusion criteria we used the mnemonic “PCC”, according to JBI recommendations for 
scoping reviews, translating into population, concept and context. The review will consider studies that include people diagnosed 
with ALS (without restrictions on gender, age, ethnicity or other personal characteristics), literature that addresses the theme of 
hope in people with ALS, and will ultimately be limited to the context of palliative care. All articles that do not meet the above 
criteria will be excluded. For better readability and understanding of the data, a Word document was constructed based on JBI’s 
template study details, characteristics and results extraction instrument and later agglomerated the data into tables.
Conclusion: It is expected that this protocol will facilitate the realization of the scoping review structured here and serve as a tool 
for further production of studies in the field of hope in people with ALS.
pode estar associada a encontrar significado na 
vida, correr riscos apesar da incerteza e desenvolver 
relacionamentos afetivos e confiáveis.5,9
O diagnóstico de esclerose lateral amiotrófica 
(ELA), uma doença incurável que, pela degeneração 
progressiva de neurónios motores, induz a perda do 
controlo dos movimentos musculares, com reper-
cussões sobre competências básicas como falar, 
movimentar-se e respirar,10,11 mostra-se relevante no 
estudo e compreensão da esperança em cuidados 
paliativos. E a análise deste conceito na vida das 
pessoas com ELA, o conhecimento de estratégias 
de avaliação e a intervenção na esperança também 
parecem importantes para a melhoria dos cuidados 
dirigidos a esta população.12
As premissas descritas e a experiência pessoal de 
cuidar de doentes com ELA em cuidados paliativos 
levaram-nos a questionar o que sabe sobre a sua 
esperança. Realizámos uma pesquisa inicial nas bases 
de dados PROSPERO, MEDLINE, JBI Database of 
Systematic Reviews and Implementation Reports 
e Cochrane Library e não encontrámos protocolos 
de revisão ou revisões sistemáticas atuais sobre a 
questão colocada. Por isso, a revisão scoping aqui 
protocolada será realizada com o objetivo de sintetizar 
a evidência científica sobre a esperança nas pessoas 
com ELA, com necessidade de cuidados paliativos. O 
protocolo e a revisão são realizados de acordo com 
as recomendações do Joanna Briggs Institute (JBI).13
As questões seguintes motivam para a realização 
da revisão: como se apresenta a evidência sobre a 
esperança nas pessoas com ELA em cuidados palia-
tivos (número de estudos e as suas características)? 
O que se sabe sobre a esperança nas pessoas com 
ELA em cuidados paliativos (o que significa, que 
fatores a influenciam, que intervenções promovem 
a esperança)?
 Introdução
A esperança, uma experiência humana universal 
de definição difícil pela sua natureza complexa, tem 
sido alvo de interesse por parte de investigadores 
em diversos contextos.1,2 Na área da saúde, desperta 
a atenção pelo seu efeito significativo na saúde e 
na qualidade de vida1 e porque, perante adversi-
dades como a doença, torna-se mais percetível, 
revelando-se, em geral, um fenómeno positivo, uma 
necessidade e um recurso para as pessoas doentes.3
A esperança é uma condição necessária para a 
vida.4 Por isso, a sua importância também é reco-
nhecida no contexto dos cuidados paliativos,2,3,5–7 
uma abordagem preocupada com a qualidade de 
vida, prevenção e alívio do sofrimento humano de 
pessoas com patologias crónicas, complexas ou 
problemas que limitam a vida.8
Neste âmbito, encontramos investigação sobre a 
esperança na presença de doenças crónicas, terminais 
e incidindo sobre focos diversos, como o próprio 
conceito de esperança, o desenvolvimento de instru-
mentos de avaliação da esperança e a identificação 
de intervenções que a promovem.6
Perante a diversidade de conceitos e modelos 
conceptuais sobre a esperança, sustentámos a nossa 
pesquisa na perspetiva teórica de Nekolaichuk et 
al. 5,9 No seu modelo conceptual, a esperança é 
considerada uma experiência holística, que consiste 
em três dimensões designadas “espírito pessoal”, 
“risco” e “cuidado autêntico”. A primeira, a dimensão 
predominante, representa aquilo que é significativo 
para a pessoa. A dimensão situacional, designada 
“risco”, relaciona-se com a previsibilidade e incer-
teza na vida. E a dimensão “cuidado autêntico” 
representa a componente relacional da esperança. 
Assim, a experiência de esperança de uma pessoa 
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 Materiais e Métodos
Critérios de inclusão
Para a definição dos critérios de inclusão, uti-
lizámos a mnemónica “PCC”, de acordo com as 
recomendações do JBI para as revisões scoping. 
Esta representa os termos população, conceito e 
contexto.13
População: A revisão considerará os estudos que 
incluem pessoas com diagnóstico de ELA. Não serão 
aplicadas restrições de género, idade, etnia ou outras 
características pessoais.
Conceito: Será revista a literatura que trata o tema 
da esperança nas pessoas com ELA.
Contexto: A revisão será limitada ao contexto dos 
cuidados paliativos. Considerando que os centros 
multidisciplinares de investigação e tratamento da 
ELA caracterizam-se pelo trabalho multidisciplinar 
orientado para a qualidade de vida das pessoas com 
ELA e das suas famílias, também serão incluídos 
os estudos realizados neste contexto.14 Não serão 
impostas restrições culturais ou geográficas.
Tipos de fontes: Serão considerados os estudos 
do tipo quantitativo, qualitativo e misto, primários 
e secundários, que respondem à questão de inves-
tigação. Documentos de texto e de opinião também 
serão considerados para inclusão na revisão. Iremos 
incluir os estudos redigidos em português, inglês, 
francês e espanhol, sem restrição temporal.
Estratégia de pesquisa
A estratégia de pesquisa visa localizar estudos 
publicados e não publicados. Neste sentido, realizar-
-se-á uma primeira pesquisa nas bases de dados 
MEDLINE via PubMed e CINAHL através da pla-
taforma EBSCOhost. Irá utilizar-se a seguinte frase 
booleana constituída por termos livres: hope AND 
(amyotrophic lateral sclerosis OR motor neuron 
disease) AND (palliative care OR end of life care).
A partir destes termos e através da análise das 
palavras indexadas dos artigos encontrados na 
pesquisa inicial, irá ser adotada uma estratégia de 
pesquisa completa. As palavras-chave e os termos 
indexados a utilizar na pesquisa serão adaptados 
para cada fonte de informação incluída. A lista de 
referências de todos os estudos selecionados para 
avaliação crítica será analisada posteriormente com o 
intuito de verificar a existência de estudos adicionais. 
Fontes de informação
A pesquisa será feita nas seguintes bases de dados 
eletrónicas: CINAHL Plus with Full Text, através da 
plataforma EBSCOhost; MEDLINE with Full Text, 
via PubMed; MedicLatina, através da plataforma 
EBSCOhost; Academic Search Complete, através da 
plataforma EBSCOhost; PsycARTICLES, através da 
plataforma EBSCOhost; Nursing Research Center, 
através da plataforma EBSCOhost; SciELO; OpenGrey.
Por fim, também será procurada literatura cinzenta 
sobre o tema de interesse, através de uma pesquisa 
livre no Google Académico.
Seleção dos estudos
Após a pesquisa, os estudos encontrados serão 
exportados para o software Mendeley e irão ser 
eliminados os duplicados. Posteriormente, a seleção 
dos estudos será realizada em duas etapas. A primeira 
incluirá a leitura dos seus títulos e resumos e a 
eliminação daqueles que não cumprem os critérios 
de inclusão. 
Na segunda etapa, os estudos que parecem cum-
prir os critérios de inclusão serão recuperados na 
íntegra e os seus detalhes de referenciação serão 
importados para o sistema do JBI para a gestão 
unificada, avaliação e revisão de informações (JBI 
Sumari).15 Posteriormente serão lidos os seus textos 
completos para verificar a adequação dos artigos de 
acordo com os critérios de inclusão.14,15
As duas etapas realizar-se-ão de forma inde-
pendente pelos dois revisores, e o consenso será 
alcançado através da discussão. As razões para a 
exclusão dos estudos lidos na segunda etapa serão 
registadas e relatadas na revisão sistemática. Por 
fim, o processo de seleção será documentado e 
adicionado como anexo no relatório através de um 
diagrama de fluxo.13
Extração de dados
Após a seleção dos estudos, realizar-se-á a extração 
dos seus dados, que nas revisões scoping fornece 
um resumo lógico e descritivo dos resultados que 
respondem aos objetivos e questões de investigação.13
Em geral, serão extraídos detalhes bibliográficos, 
objetivos e desenho de cada estudo. Nos estudos 
quantitativos serão identificados os elementos do 
acrónimo PICO, isto é, a população, intervenção, 
comparação e outcome.14,15 Nos estudos qualitati-
vos serão identificados os métodos de colheita de 
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dados, intervenção, contexto e informações sobre 
os participantes.13
Nesta etapa, para registar as informações mais 
importantes de cada estudo, existem ferramentas 
padronizadas. Em específico, para a realização 
de revisões scoping o JBI disponibiliza o template 
study details, characteristics and results extraction 
instrument. Contudo, considerando que os dados 
extraídos deverão ajudar a responder à questão 
de investigação, após consultar esta ferramenta, 
construímos um novo formulário em Microsoft Word, 
ajustado às necessidades dos revisores.13
A ferramenta de extração de dados referida será 
modificada de acordo com as necessidades encon-
tradas durante o processo de extração de dados 
de cada estudo incluído, e as suas modificações 
serão identificadas no relatório da revisão scoping 
(Quadro 1).
Tal como na etapa de seleção dos estudos, os 
dados dos artigos a incluir na revisão serão extraí-
dos de forma independente pelos dois revisores. 
Quaisquer discordâncias entre os revisores serão 
resolvidas através da discussão. Quando necessário, 
os autores dos artigos serão contactados para solicitar 
dados ausentes ou adicionais.13
Apresentação dos dados
Tal como sugerido pelo JBI, os resultados da 
revisão scoping serão apresentados em tabelas, 
facilitadoras do mapeamento dos dados extraídos, 
tal como podemos verificar na tabela 1.
A informação nelas contidas será completada 
através de um resumo narrativo, que irá conter a 
discussão dos resultados e a descrição da sua relação 
com os objetivos e questões de investigação.13 
 Conclusão
A elaboração deste protocolo permitiu estruturar o 
trabalho para a elaboração de uma revisão scoping 
sobre a esperança nas pessoas com ELA em cuidados 
paliativos. Com a construção deste protocolo, será 
possível a sua reprodução e a continuação do estudo, 
não só aos autores, mas, futuramente, a outros que 
queiram continuar a investigar o tema. 
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Quadro 1. Instrumento de extração de dados para uma scoping review sobre a esperança nas pessoas com esclerose lateral amiotrófica 
em cuidados paliativos
1. INFORMAÇÕES GERAIS
Nome do investigador que extraiu os dados: __________________________________________________________________________________
Data de extração dos dados: _________________________________________________________________________________________________
ID do estudo (ex.: 01 Nome do 1.º autor Ano de publicação): ____________________________________________________________________
2. DETALHES DA SCOPING REVIEW
Título da revisão: A esperança nas pessoas com esclerose lateral amiotrófica em cuidados paliativos: uma scoping review.
Objetivos da revisão: sintetizar a evidência científica sobre a esperança nas pessoas com ELA, com necessidade de cuidados paliativos. 
Questões da revisão: como se apresenta a evidência sobre a esperança nas pessoas com ELA em cuidados paliativos (número de estudos 
e as suas características)? O que se sabe sobre a esperança nas pessoas com ELA em cuidados paliativos (o que significa, que fatores a 
influenciam, que intervenções promovem a esperança)?
Critérios de inclusão/exclusão
População: pessoas com diagnóstico de ELA
Conceito: esperança 
Contexto: cuidados paliativos e centros multidisciplinares dedicados à ELA








População em estudo e tamanho da 
amostra
Tipo de intervenção, comparação e 




a. Extração de resultados e detalhes extraídos do estudo
Significado de esperança
Fatores que influenciam a esperança
Intervenções promotoras da esperança
Outros achados significativos relacionados 
com a esperança nas pessoas com ELA
Tabela 1. Características dos estudos incluídos
N.º Autor Ano País Objetivo Amostra Desenho Métodos e instrumentos de colheita de dados
